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PALABRAS CLAVE Resumen

Colitis ulcerosa; Introduccion y objetivo: La mayoria de pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal (Ell)
Enfermedad de buscan informacion de su enfermedad en internet. La confiabilidad, la exhaustividad y la calidad
Crohn; de esta informacion en espaiiol alin no han sido estudiadas.

Medios de Material y métodos: Estudio observacional analitico que incluyd videos en espaiiol sobre Ell
comunicacion disponibles en YouTube®. Se describen las caracteristicas generales, la interaccion y las fuentes
sociales; generadoras. Se utilizaron herramientas estandarizadas para la evaluacion de la confiabilidad
Educacion del (DISCERN), la exhaustividad y la calidad global (Global Quality Score [GQS]).

paciente como asunto Resultados: Cien videos fueron incluidos. El 88% representaban informacion generada por pro-

fesionales en salud (grupo 1) y el 12% opiniones de pacientes (grupo 2). No hubo diferencias en
la mediana del puntaje de confiabilidad (DISCERN: 3 vs 3, p=0.554), ni exhaustividad (3 vs 2.5,
p=0.768) entre ambos grupos, aunque si se encontré mayor calidad global en los videos del
grupo 2 (GQS: 3 vs 4, p=0.007). La confiabilidad fue mayor para los videos realizados por orga-
nizaciones profesionales (DISCERN: 4; RIC: 3-4) en comparacion con las paginas de informacion
en salud y agencias con animo de lucro (DISCERN: 3; RIC: 2.5-3.5) (p<0.001). Para la evaluacion
global de calidad, la calificacion fue superior para estas ultimas fuentes (GQS 3 vs 4, p <0.001).
Los puntajes de exhaustividad fueron similares.

Conclusion: La mayoria de videos sobre Ell en YouTube® en espafiol tienen una confiabilidad,
una exhaustividad y una calidad buenas. Aunque la confiabilidad fue mayor para organizaciones
profesionales, la calidad es superior en paginas de informacion en salud y agencias con animo
de lucro.
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Patient education as
a topic

YouTube® in Spanish as a source of information for patients with inflammatory bowel
disease

Abstract

Introduction and aim: The majority of patients with inflammatory bowel disease (IBD) seek
information about their disease on the internet. The reliability, comprehensiveness, and quality
of said information in Spanish has not previously been studied.

Materials and methods: An analytic observational study was conducted that included YouTube®
videos on IBD available in Spanish, describing general characteristics, engagement, and sour-
ces. Standard tools for evaluating reliability (DISCERN), comprehensiveness, and overall quality
(Global Quality Score [GQS]) were employed.

Results: One hundred videos were included. Eighty-eight videos consisted of information pro-
duced by healthcare professionals (group 1) and 12 included patient opinions (group 2). There
were no differences in the median scores for reliability (DISCERN: 3 vs 3, P=.554) or compre-
hensiveness (3 vs 2.5, P=.768) between the two groups, but there was greater overall quality
in the group 2 videos (GQS 3 vs 4, P=.007). Reliability was higher for the videos produced by
professional organizations (DISCERN: 4; IQR: 3-4), when compared with healthcare informa-
tion websites and for-profit agencies (DISCERN: 3; IQR: 2.5-3.5) (P<.001), but the videos with
healthcare information website and for-profit sources had a higher quality score (GQS: 3 vs 4,
P<.001). Comprehensiveness scores were similar.

Conclusion: The majority of YouTube® videos in Spanish on IBD have good reliability, com-
prehensiveness, and quality. Reliability was greater for the videos produced by professional
organizations, whereas quality was higher for those created from healthcare information web-
sites and for-profit agencies.

© 2023 Asociacion Mexicana de Gastroenterologia. Published by Masson Doyma México S.A. This
is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/

by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

El uso de redes sociales (ReSo) es un fenomeno global que
ha transformado la forma en que consumimos y usamos la
informacion’. Para el afno 2021 el 70% de los adultos usan
ReSo, destacandose YouTube® (81%), seguida por Facebook®
(69%) e Instagram® (40%)>. De igual forma, cerca del 70%
los pacientes con enfermedades cronicas utilizan las redes
sociales como fuente de informacion sobre sus problemas
médicos, los tratamientos y los medicamentos®.

La informacion que reciben los pacientes de las ReSo les
brinda beneficios en el entendimiento de su enfermedad y
empoderamiento de su cuidado, facilitando su relaciona-
miento con el personal de salud y promoviendo la adherencia
al tratamiento*®. Sin embargo, muchos profesionales de
la salud tienden a considerar la informacion alli publicada
como de baja calidad, considerando que no se evalla de
forma pareada y rigurosa, y manifiestan preocupaciéon en
utilizar las ReSo para compartir informacion con sus pacien-
tes, argumentando un potencial impacto negativo sobre su
reputacion®. Estas inquietudes motivan la realizacion de
estudios que evallen la calidad y la validez de la informacion
en salud encontrada en ReSo para diferentes enfermedades
cronicas®’.

La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) es un grupo
de enfermedades croénicas del tracto gastrointestinal que
incluye la colitis ulcerativa (CU) y la enfermedad de Crohn

(EC). Su incidencia ha venido aumentando a nivel mundial y
presenta una elevada carga de morbilidad®. Se ha descrito
que hasta el 75% de los pacientes con Ell buscan informacion
especifica de su enfermedad en internet’. Estudios reali-
zados hace mas de diez anos sugieren que la informacion
disponible en ReSo sobre Ell en inglés es, en general, de baja
calidad, y que por tanto son una fuente pobre de educacion
para los pacientes'®"!. La informacién sobre la confiabilidad
de la informacion en ReSo en espafol para enfermedades
cronicas es escasa. Sin embargo, no se ha realizado a la fecha
una evaluacion actualizada de la calidad de la informacion
sobre Ell disponible en ReSo en espanol.

El objetivo de este estudio es describir las caracteris-
ticas de la informacion sobre Ell encontrada en los videos
en espanol disponibles en YouTube®, evaluando su calidad,
su confiabilidad y su exhaustividad, utilizando herramientas
estandarizadas, y determinar si existen diferencias segun la
fuente generadora de la informacion.

Métodos

Se realizé un estudio observacional analitico evaluando los
videos sobre Ell en espafiol disponibles en YouTube®. Los
videos que incluyeran informacion de epidemiologia, fac-
tores de riesgo, sintomas, diagndstico, tratamiento u otra
informacion relacionada con Ell fueron incluidos. Se exclu-
yeron los videos duplicados.
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Método de coleccion de datos

Se cred una cuenta de YouTube® exclusiva para este estudio,
y se realizd una estrategia de busqueda en modo incognito
(Navegador Google Chrome) con el objetivo de minimizar el
riesgo de sesgos con busquedas previas. La bUsqueda fue
realizada el 2 de marzo de 2022 utilizando los términos
«enfermedad inflamatoria intestinal», «colitis ulcerativa» y
«enfermedad de Crohn». No se utilizaron filtros en la bus-
queda. Se seleccionaron los primeros 100 videos en espanol,
basandose en un estudio previo que reporto que el 90% de los
usuarios consumen Unicamente los resultados presentados
en las primeras tres paginas de resultados'?.

Se obtuvo la informacion sobre el tipo de Ell abordada
(CU, EC 0 ambos), el piblico objetivo del video mas probable
(paciente o personal de salud, de acuerdo a la presentacion
general, la descripcion y la fuente del video)', los topi-
cos cubiertos de acuerdo a su importancia para pacientes y
médicos (discusion de sintomas, colonoscopia o cirugia)'* >,
la fuente generadora del video, el tipo de video de acuerdo a
contenido (experiencia personal, publicidad, educacion del
paciente, tratamientos alternativos, generar conciencia de
la enfermedad, educacion médica profesional y otros), dura-
cion, nimero de vistas, suscriptores, comentarios y likes,
tiempo en linea en dias (tiempo entre publicacién y evalua-
cion) e indice de popularidad ajustado por mes (definido
como el numero de likes por 30dias/tiempo en linea en
dias). La fuente generadora del video se clasifico6 como
usuarios independientes (individuo desde su cuenta personal
en YouTube®), agencias gubernamentales, organizaciones
profesionales/canales académicos (paginas generadas por
asociaciones de profesionales en salud o presentaciones en
congresos), paginas de informacion en salud (no asociadas
a asociaciones profesionales) o agencias con animo de lucro
(paginas cuyo objetivo fuese la promocion de servicios médi-
cos o productos). Para los videos repetidos se sumaron el
numero de visitas y se selecciono la fecha mas antigua en
que el video fue subido a la red para calcular el tiempo en
internet. Para los videos presentados en multiples partes,
estas fueron sumadas y analizadas como un Unico video. La
extraccion de la informacion y la clasificacion en los grupos
descritos fue realizada por uno de los investigadores.

Puntajes de evaluacién

Una evaluacion inicial determiné de forma general si los
videos presentaban informacion que pudiese ser considerada
como enganosa para el paciente. Posterior a ello se realizo la
evaluacion de la confiabilidad, la calidad y la exhaustividad,
utilizando herramientas estandarizadas. Todas las evalua-
ciones fueron realizadas de forma pareada por especialistas
en medicina interna. Cuando existieron diferencias en la
evaluacion, el equipo reviso los datos y llegd a un consenso.
Las herramientas se describen a continuacion:

e Confiabilidad. Fue definida como la presentacion de
informacién correcta y precisa desde un punto de vista
cientifico en cualquier aspecto de la enfermedad. Se uti-
liz6 la herramienta DISCERN modificada, la cual contiene
cinco preguntas y tiene un rango de puntajes entre 0 y
5%,

e Exhaustividad. Fue definida como la completitud y
pormenorizacion de la informaciéon presentada de la
enfermedad. Se utilizd una herramienta utilizada por
Singh et al."””, que comprende cinco dominios y tiene un
puntaje de 0 a 5.

e Calidad global del video. Fue evaluada con la herramienta
Global Quality Score (GQS), una escala de 5 puntos que ya
ha sido utilizada para evaluar portales web de educacion
para pacientes con EIl'®"  y que busca determinar qué
tan (til es la informacion presentada para un paciente.

El presente articulo fue estructurado de acuerdo con las
guias de Refuerzo de Reporte de Estudios Observacionales
en Epidemiologia (STROBE, por sus siglas en inglés).

Analisis estadistico

Las variables cualitativas se describen mediante frecuencias
absolutas y relativas. Las variables cuantitativas se reportan
como mediana y rango intercuartilico (RIC), considerando
que no tenian una distribucion normal. Se evalué el supuesto
de normalidad mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov
bajo un nivel de significancia del 5% (p <0.05). La compara-
cion de las variables categoricas entre grupos se hizo con una
prueba chi cuadrado (x2). Las caracteristicas de los videos
de acuerdo con el grupo de opinion (profesionales de salud
vs pacientes) fueron comparadas mediante una prueba U de
Mann-Whitney. Los puntajes de las escalas que evaluan la
confiabilidad, la exhaustividad y la calidad fueron dicotomi-
zados en «buenas» (puntajes 3 a 5) y «malas» (puntajes de
0/1 a 2). La evaluacién de la concordancia de las evalua-
ciones fue realizada con la variable dicotomizada mediante
el coeficiente kappa de Cohen. La comparacion de las
caracteristicas de los videos de acuerdo con la fuente gene-
radora fue realizada mediante la prueba de Kruskal-Wallis.
El analisis estadistico fue realizado mediante el programa
estadistico STATA (Stata Statistical Software: Release 16.
College Station, TX: StataCorp LLC).

Consideraciones éticas

Finalmente, el estudio fue aprobado por el comité institu-
cional de ética e investigacion del Hospital Universitario San
Ignacio y la Pontificia Universidad Javeriana (nimero de acta
FM-CIE-0301-22).

Resultados

Caracteristicas generales

Se realizd la busqueda de los primeros 100 videos, evi-
denciando cuatro videos repetidos y uno sin sonido, por
lo que se ingresaron los siguientes cinco en la lista de
reproduccion. Los 100 videos finalmente incluidos fueron
evaluados por dos evaluadores independientes. El grado de
concordancia, determinado mediante el indice kappa de
Cohen, evidencidé un grado de acuerdo bajo para confiabi-
lidad (kappa=0.32, intervalo de confianza [IC]: 0.07-0.56),
substancial para exhaustividad (kappa=0.71, IC: 0.58-0.85)
y moderado para la evaluacion de calidad (kappa=0.5, IC:
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0.27-0.74), teniendo un acuerdo estadisticamente significa-
tivo (p<0.001 para cada una de las evaluaciones).

Todos los videos incluidos fueron considerados Utiles para
los pacientes. Solo dos videos presentaron en algin punto
informacién inexacta que pudiese ser considerada como
engafosa para el paciente. Ochenta y ocho videos incluian
informacion generada por profesionales en salud y sus pun-
tos de vista (grupo 1) y 12 incluian opiniones de pacientes
(grupo2). Al comparar ambos grupos (tabla 1), los pacien-
tes fueron el publico objetivo de todos los videos generados
por pacientes, pero solo del 42% de los generados por pro-
fesionales de salud (p <0.001).

La mayoria de los videos provenian de Espaia (42%),
seguidos de México (13%) y Colombia (11%) (tabla 1). El
grupo 2 discutié con mayor frecuencia sobre los sintomas
de la enfermedad (91.7% vs 59.1%, p=0.029) y estuvo mas
frecuentemente enfocado en generar conciencia de la enfer-
medad (18.2% vs 75%) o a describir experiencias personales
(0% vs 8.3%), mientras que el grupo 1 se enfocd con mayor
frecuencia a la educacion médica profesional (56.8% vs 0%)
(p<0.005).

No hubo diferencia estadisticamente significativa en los
parametros de interaccion de la audiencia; sin embargo, el
grupo2 tuvo la tendencia a un mayor indice de populari-
dad (0.1648 vs 0.4224, p=0.084). No hubo diferencias en
la mediana del puntaje de confiabilidad (DISCERN: 3 vs 3,
p =0.554), ni exhaustividad (3 vs 2.5, p=0.768) entre ambos
grupos, aunque si se encontréo mayor calidad en los videos
del grupo 2 (GQS: 3 vs 4, p=0.007).

Fuente generadora

Al evaluar la fuente generadora (tabla 2), se encontré que
las paginas de salud (87.5%) y las agencias con animo de
lucro (92.9%) generaban con mas frecuencia videos dirigi-
dos a pacientes, mientras que el personal de salud fue el
publico objetivo principal de los videos generados por usua-
rios independientes (85.2%) y organizaciones profesionales
(68.4%).

La mediana de duracion fue menor en los videos reali-
zados por agencias con animo de lucro (195 segundos; RIC:
96.5-279) y paginas de informacion en salud (252 segundos;
RIC: 110.5-792.5), que en aquellos generados por organi-
zaciones profesionales (1,098.5 segundos; RIC: 548.5-2,650)
(p=0.001). No hubo diferencias en el nimero de vistas, de
comentarios, de likes o en el indice de popularidad.

Finalmente, la confiabilidad fue mayor para los videos
realizados por organizaciones profesionales (DISCERN: 4;
RIC: 3-4), en comparacion con los generados por paginas
de informacion en salud y agencias con animo de lucro
(DISCERN: 3) (p<0.001), con puntajes de exhaustividad simi-
lares, a diferencia de la evaluacion global de calidad, en
donde la calificacion fue superior para estas ultimas fuentes
(GQS 3 vs 4, p <0.001).

Discusioén

El presente es el primer estudio que evalUa los videos
disponibles en YouTube® en espafiol como fuente de infor-
macion para pacientes con Ell. Nuestros resultados sugieren
que la mayoria de los videos tienen una confiabilidad, una

exhaustividad y una calidad buenas. Adicionalmente, la
informacion dirigida a pacientes es generada mas frecuen-
temente por paginas de informacion en salud y agencias
con animo de lucro, mientras que aquella dirigida a per-
sonal de salud es producida por organizaciones académicas.
Por ultimo, nuestros datos sugieren que la calidad global de
los videos puede ser superior para los videos que presentan
la opinion de los pacientes y para aquellos generados por
paginas de informacion en salud y agencias con animo de
lucro.

La calidad de la informacion sobre Ell en YouTube® parece
ser diferente al comparar los videos en espanol y en inglés.
Un estudio realizado en el 2012 evaluando los videos en
inglés concluyd que YouTube® es una fuente pobre de edu-
cacion para los pacientes, dado que solo uno de 45 videos
sobre EC tuvo un puntaje de 5/5 y dos de 29 videos sobre CU
tuvieron un puntaje de 4/5 en la escala GQS'®. Sin embargo,
nuestro estudio encontré que la mayoria de los videos eva-
luados fueron Utiles y confiables para los pacientes. Es
posible que las diferencias en la calidad global encontradas
entre ambos estudios sean secundarias a una mayor cantidad
de videos no dirigidos a un publico objetivo médico (92.5%),
a una diferencia en la poblacién estudiada (la mayoria de
los videos en ingles provenia de Estados Unidos [88.9%])
o al cambio en las politicas de YouTube® para el manejo
de la desinformacion vigentes, que fueron reforzadas con
la pandemia de COVID-19 y que favorecen la seleccion de
videos no engafiosos?®?'. Adicionalmente, encontramos que
Unicamente el 2% de los videos presentaron informacion
inexacta que pudiese ser considerada como engafnosa para
el paciente. Este es un porcentaje menor a lo reportado
en el lupus eritematoso sistémico (LES), donde el 16.4%
de los videos fueron clasificados como engafosos?>?*; en la
artritis reumatoide (30.4%)", o en el sindrome de Sjogren
(8.6%)**. Teniendo en cuenta que muchos de estos estudios
se realizaron antes de 2015, es posible que si se repitieran
tuvieran resultados diferentes, dado el cambio en las poli-
ticas de YouTube®. Sin embargo, se plantea como hipotesis
que los videos de enfermedades cronicas de menor prevalen-
cia puedan estar asociados a la presencia de menos videos
enganosos. Este hecho podria ejemplificarse con el estudio
realizado para videos en espafol sobre LES?, desarrollado
en 2022 y donde se encontré que menos del 5% de los videos
eran falsos. Por Ultimo, es posible que la prevalencia de
la enfermedad en paises hispanoparlantes afecte directa-
mente a la cantidad de la informacion disponible en ReSo
en relacién con la Ell. La Ell presenta una mayor prevalencia
en paises con mayor cantidad de poblacion angloparlante,
por lo que la probabilidad de encontrar mas informacion
falsa podria aumentar, dada la mayor cantidad de poblacion
afectada.

Aproximadamente la mitad de los videos de Ell estan
dirigidos a los pacientes. Teniendo en cuenta que el 75%
de los pacientes con Ell buscan informacion especifica
de su enfermedad en internet’, es relevante que los
pacientes puedan acceder a informacion de buena calidad.
Este estudio evidencia que la mayoria de los videos de
Ell en YouTube® tienen una confiabilidad, una exhaustivi-
dad y una calidad global buenas. Por lo anterior, YouTube®
puede ser una fuente Util de informacion para los pacientes.
Otros estudios han evidenciado resultados similares en otras
enfermedades, como osteoporosis'3, gota?®, LES?>%3, artritis
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Tabla 1 Caracteristicas de los videos en espafol en YouTube® para enfermedad inflamatoria intestinal por grupo de opinion
Total Grupo 1: Opinion de Grupo 2: Opinion de p
profesionales en salud pacientes
NUmero de videos, n (%) 100 (100) 88 (100) 12 (100)
Caracteristicas de los videos
Video colitis ulcerativa, n (%) 33 (33) 28 (31.8) 5(41.7) 0.498
Video enfermedad de Crohn, n (%) 3(3) 2 (2.3) 1(8.3) 0.251
Video enfermedad inflamatoria 64 (64) 58 (65.9) 6 (50) 0.284
intestinal, n (%)
Paciente como publico objetivo, n (%) 49 (49) 37 (42) 12 (100) <0.001
Personal de salud como publico 51 (51) 51 (58) 0 (0)
objetivo, n (%)
Discute sintomas, n (%) 63 (63) 52 (59.1) 11 (91.7) 0.029
Discute colonoscopia, n (%) 46 (46) 43 (48.9) 3 (25) 0.122
Discute cirugia, n (%) 35 (35) 31 (35.2) 4 (33.3) 0.898
Video con informacion 2 (2) 2 (2.3) 0 (0) 0.600
potencialmente enganosa, n (%)
Procedencia, n (%)
Espana 42 (42) 37 (42) 5 (41.7) 0.874
México 13 (13) 12 (13.6) 1(8.3)
Colombia 11 (11) 9 (10.2) 2 (16.7)
Puerto Rico 9 (9) 8 (9.1) 1(8.3)
El Salvador 8 (8) 5(5.7) 0 (0)
Argentina 5 (5) 5 (5.7) 0 (0)
Pera 4 (4) 4 (4.5) 0 (0)
Resto 8 (8) 8(9.1) 2 (16.7)
Tipo de video
Experiencia personal, n (%) 1(1) 0 (0) 10 (8.3) 0.005
Publicidad, n (%) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Educacion del paciente, n (%) 23 (23) 21 (23.9) 2 (16.7)
Tratamientos alternativos, n (%) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Generar conciencia de la enfermedad, 25 (25) 16 (18.2) 9 (75)
n (%)
Educacion médica profesional, n (%) 50 (50) 50 (56.8) 0 (0)
Otros, n (%) 1(1) 1(1.1) 0 (0)
Parametros de interaccién de la audiencia
Vistas, mediana (RIC) 4,670 4,573.5 (899.3-26,494.8) 6,831 (4,580.8-30,311) 0.203
(1,052-23,555)
Duracion en segundos, mediana (RIC) 620 (259-1403)  616.5 (235.75-1,391.5) 361 (195.75-723.75) 0.384
Tiempo en internet en dias, mediana 1,277 1,337 (597-1,983.5) 1,042 (524.75-1,655.25) 0.474
(RIC) (608,5-1,979)
Numero de suscriptores al canal, 21,200 21,200 (5,010-52,000) 33,700 (4,980-51,800) 0.892
mediana (RIC) (5,010-51,800)
Numero de comentarios, mediana 3 (0-21) 2 (0-15) 10 (2.5-31) 0.142
(RIC)
Numero de likes, mediana (RIC) 58 (16-328) 52.5 (12-349) 113 (37.75-205.5) 0.429
Indice de popularidad, mediana (RIC) ~ 0.1760 (0.0592- 0.1648 (0.0552. 0.5988) 0.4224 (0.1145-4.3286) 0.084
0.6612)
Fuente generadora
Usuarios independientes, n (%) 27 (27) 27 (30.7) 0 (0) 0.031
Gobierno/agencia de noticias, n (%) 1(1) 1(1.1) 0 (0)
Organizaciones profesionales/canales 44 (44) 38 (43.2) 6 (50)
académicos, n (%)
Pdginas de salud en linea, n (%) 20 (20) 14 (15.9) 6 (50)
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Tabla 1  (continuacion)
Total Grupo 1: Opinion de Grupo 2: Opinion de p
profesionales en salud pacientes
NUmero de videos, n (%) 100 (100) 88 (100) 12 (100)
Publicidad médica/companias con 8 (8) 8 (9.1) 0 (0)
dnimo de lucro, n (%)
Puntaje de evaluacion
Confiabilidad (DISCERN), mediana 3 (3-4) 3 (3-4) 3 (3-3) 0.554
(RIC)
«Bueno», n (%)? 84 (84) 73 (83) 11 (91.7) 0.442
Exhaustividad, mediana (RIC) 3 (1-4) 3 (1-4) 2.5 (1-3.75) 0.58
«Bueno», n (%)? 54 (54) 48 (54.5) 6 (50) 0.768
Calidad (GQS score), mediana (RIC) 3 (3-4) 3 (3-4) 4 (3.25-5) 0.007
«Buenos, n (%)? 89 (89) 77 (87.5) 12 (100) 0.196

GQS: Global Quality Score; RIC: rango intercuartil.
a8 «Bueno» es definido como un puntaje > 3 en la escala.

reumatoide'’, sindrome de Sjogren?* y espondilolistesis?®.
Sin embargo, es llamativo que la mayor parte de los
contenidos dirigidos a pacientes con Ell sean generados
por paginas de informacion en salud y agencias con animo
de lucro. Si bien la informacion disponible en espanol es
atil y veraz para los pacientes, estos resultados son un
llamado a la accion para las organizaciones académicas
y profesionales. Teniendo en cuenta la importancia de la
autoeficacia en el manejo del paciente con una enfermedad
cronica, y siguiendo las recomendaciones de las guias de
practica clinica en relacion con la toma de decisiones
consensuadas respecto al tratamiento del paciente con Ell,
las ReSo representan una oportunidad creciente de aportar
informacion de calidad evaluada por pares académicos.

Al comparar los parametros de interaccion de la audien-
cia no hay diferencia en la exhaustividad o la calidad de
los videos de Ell. Llama la atencion que incluso los videos
de menor duracion (entre 3 y 4minutos), como por ejem-
plo los realizados por paginas de informacion en salud o
agencias con animo de lucro, no implican una menor exhaus-
tividad o calidad. Lo anterior sugiere que los videos dirigidos
a los pacientes se podrian realizar con menor duracion sin
disminuir la calidad, lo que adicionalmente podria mejorar
la aceptacion de la informacion. Adicionalmente, un video
enfocado en un problema especifico (p.ej., salud mental)
puede ser considerado de alta utilidad, a pesar de presentar
una baja exhaustividad y una menor duracion.

En cuanto a la mayor calidad en los videos que repor-
tan la opinion de los pacientes, a juicio de los autores,
es posible que esté relacionado con la presencia de mayor
cantidad de informacion de soporte emocional, de autoes-
tima, de redes de apoyo y de informacion relacionada con la
enfermedad®?’, con efectos sobre la calidad del video. Sin
embargo, es de anotar que la evidencia disponible sugiere
que los videos enfocados en narrativas de pacientes no son
efectivos en términos de una mejor toma de decisiones por
los pacientes?®. Por esta razon, la generacion de informacién
avalada por pares académicos cobra gran importancia.

A pesar de que mas del 80% de los videos en YouTube®
tienen buena calidad, encontramos variaciones de acuerdo
con la fuente generadora, observando una mayor calidad en

los videos realizados por paginas de informacion en salud
y agencias con animo de lucro. Estudios previos en enfer-
medades reumaticas han evidenciado mejores puntajes en
fuentes relacionadas a organizaciones profesionales'®?%2°,
Es posible que el mayor puntaje obtenido en las paginas de
informacion en salud sea secundario a la mayor participa-
cion de pacientes en esta fuente generadora (42.8%) y a la
mejor presentacion visual de los videos. Por lo anterior, la
experiencia de los videos generados por paginas en salud y
agencias con animo de lucro puede servir de ejemplo para
mejorar los videos dirigidos a pacientes.

Finalmente, encontramos diferencias entre la confiabi-
lidad y la calidad, tanto al comparar la opinion de los
profesionales de salud y la de los pacientes, como al com-
parar la fuente generadora del video. Aunque fue mayor la
confiabilidad de los videos generados por profesionales en
salud y organizaciones profesionales, la calidad fue mayor
en los videos que expresaban la opinion de los pacientes, las
paginas de informacion en salud y las agencias con animo
de lucro. Este hallazgo es discordante con lo encontrado
por otros autores; por ejemplo, en un estudio que evalla
la calidad y la confiabilidad de la informacion sobre espon-
dilolistesis en YouTube® se encontr6 una buena correlacion
entre el DISCERN y el GQS (70%)°. Estas diferencias pueden
estar asociadas a la diferente percepcion de los evaluadores
con respecto a si es preferible una informacién mas precisa
a una informacion mas «Util» de acuerdo con las necesidades
del paciente®.

La principal limitacion del estudio esta asociada al com-
ponente de subjetividad en la evaluacion, a pesar de usar
herramientas estandarizadas. La evaluacion pareada de los
videos y la busqueda de consenso sobre la evaluaciéon de
estas minimiza el impacto de dicha limitacion. Teniendo en
cuenta que la evaluacion de la informacioén en salud repor-
tada en ReSo es un campo de investigacion en crecimiento?’,
se espera a futuro la optimizacion y el desarrollo de mejo-
res herramientas para la evaluacion de la confiabilidad, la
exhaustividad y la calidad de la informacién en ReSo. Una
limitacion adicional es que solo se evalud la informacion dis-
ponible en YouTube®, por lo que es posible que los resultados
no sean extrapolables a otras redes sociales''. Finalmente,



Tabla 2 Caracteristicas de video en espanol de YouTube® para Enfermedad Inflamatoria Intestinal por fuente generadora

Total Usuarios Agencias Organizaciones  Paginas de Agencias p
indepen- guberna- profesiona- informa- con animo
dientes mentales les, canales cion en de lucro
académicos salud
NUmero de videos, n (%) 88 27 1 38 14 8
Caracteristicas de los videos
Paciente como publico objetivo, n (%) 37 (42) 4 (14.8) 1 (100) 12 (31.6) 13 (92.9) 7 (87.5) <0.001
Personal de salud como publico objetivo, n (%) 51 (58) 23 (85.2) 0 (0) 26 (68.4) 1(7.1) 1(12.5)
Discute sintomas n (%) 52 (59.1) 17 (63) 1 (100) 19 (50) 9 (21.4) 6 (75) 0.538
Discute colonoscopia, n (%) 43 (48) 18 (66.7) 1 (100) 19 (50) 3 (21.4) 2 (25) 0.034
Discute cirugia, n (%) 31 (35.2) 11 (40.7) 0 (0) 13 (34.2) 7 (50) 0 (0) 0.163
Tipo de video
Experiencia personal, n (%) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) <0.001
Publicidad, n (%) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Educacion del paciente, n (%) 21 (23.9) 3 (11.1) 1 (100) 6 (15.8) 6 (42.9) 5 (62.5)
Tratamientos alternativos, n (%) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Generar conciencia de la enfermedad, n (%) 16 (18.2) 0 (0) 0 (0) 6 (15.8) 7 (50) 3 (37.5)
Educacion médica profesional, n (%) 50 (56.8) 24 (88.9) 0 (0) 25 (65.8) 1(7.1) 0 (0)
Otros, n (%) 1(1.1) 0 (0) 0 (0) 1(2.6) 0 (0) 0 (0)
Parametros de interaccién de la audiencia
Vistas, mediana (RIC) 4,573.5 11,128 15,417 3,559 2,705 42,062,5 0.146
(899.25- (1,178- (810.5- (743,5- (13,789.5-
26,494.75) 37,413) 6,208.5) 11,771.5) 63,868)

XXX=XXX (XXXX) XXX OJIX9W 9p l50]0.121U20.131SeD) ap RISIAY

“968-XWOY

0l Ss98ed Jo "ON

[SPOIN+



Tabla 2  (continuacion)

Total Usuarios Agencias Organizaciones Paginas de Agencias p
indepen- guberna- profesiona- informa- con animo
dientes mentales les, canales cion en de lucro
académicos salud
NUmero de videos, n (%) 88 27 1 38 14 8
Duracion en segundos, mediana (RIC) 616.5 686 491 1,098.5 252.5 195 0.001
(235.75- (352-1,045) (548.5- (110.5- (96.5-279)
1,391.5) 2,650) 792.5)
Tiempo en internet en dias, mediana (RIC) 1337 (597- 1,567 2,648 1,109 1,694.5 773.5 0.181
1,983.5) (1,006- (648.5- (704.5- (483-
2,113) 1,555) 2,653) 1,981.5)
indice de popularidad, mediana (RIC) 0.1648 0.1332 0.17175 0.2281 0.1836 0.1090 0.255
(0.0552. (0.0559- (0.0508- (0.0990- (0.0244-
0.5988) 0.4427) 0.7317) 0.5376) 0.8602)
Numero de suscriptores, mediana (RIC) 21,200 21,400 32,100 15,550 51,650 419,500
(5,010- (2,300- (3,000- (12,880- (197,650-
52,000) 689,000) 28,600) 52,050) 421,000)
Numero de comentarios, mediana (RIC) 2 (0-15) 5 (0-60) 0 2 (0-5) 1.5 32.5
(0-23.5) (2-62)
Numero de likes, mediana (RIC) 52.5 41 (15-622) 54 62 21 601.5 0.36
(12-349) (16.5-158.5) (10-176) (169-
1,303)
Puntaje de evaluacion
Confiabilidad (DISCERN), mediana (RIC) 3 (3-4) 3 (2-3) 4 4 (3-4) 3(2-3) 3 (2.5-3.5) <0.001
«Bueno», n (%)? 73 (83) 20 (74.1) 1 (100) 38 (100) 8 (57.1) 6 (75) 0.003
Exhaustividad, mediana (RIC) 3(1-4) 3(1-4) 5 3(1-4) 2 (1-3,5) 2,5 (1-3,5) 0.55
«Bueno», n (%)? 48 (54.5) 14 (51.9) 1 (100) 23 (60.5) 6 (42.9) 4 (50) 0.686
Calidad (GQS score), mediana (RIC) 3 (3-4) 3 (2-3) 4 3(3-4) 4 (3-4) 4 (3-5) <0.001
«Bueno», n (%)? 77 (87.5) 18 (66.7) 1 (100) 37 (97.4) 13 (92.9) 8 (100) 0.004

GQS: Global Quality Score, RIC, Rango intercuartil.
a8 «Bueno» es definido como un puntaje > 3 en la escala.
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no se evaluaron videos que podrian estar presentes en pagi-
nas especializadas de Ell y que no estuvieran presente en
YouTube®. Sin embargo, la evidencia reciente para otras
enfermedades crodnicas sugiere que los pacientes no suelen
consultar paginas web como fuente de informacion®.

En conclusion, la mayoria de los videos sobre Ell en
YouTube® en espaiiol tienen una confiabilidad, una exhaus-
tividad y una calidad buenas, independiente de si proviene
de una opinion de profesionales de salud, de pacientes con
Ell y de la fuente generadora del video. Adicionalmente,
observamos una mayor calidad de los videos que presentan
la opinion de los pacientes, las paginas de informacion en
salud y las agencias con animo de lucro. Las organizaciones
profesionales deben adoptar un rol activo en la generacién
de contenido educativo de calidad para pacientes con Ell.

Financiacion

La presente investigacion no ha recibido ayudas especificas
provenientes de agencias del sector publico, sector comer-
cial o entidades sin animo de lucro.
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